Carátula 
SEÑORA PRESIDENTA.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 12 y 9 minutos) 


SEÑOR CORREA FREITAS.- Solicito que la sesión termine a la hora 13 y 15 minutos, ya que el señor Senador Riesgo y quien 
habla debemos retirarnos dado que tenemos un compromiso común. 


SEÑOR RIESGO.- Sugiero que recibamos a las dos delegaciones y se dejen los temas legislativos para la próxima reunión. 
Asimismo, desearíamos hacer un planteamiento a los compañeros del Cuerpo en el tiempo que quede entre ambas delegaciones. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Antes de recibir a los invitados, me gustaría discutir los asuntos entrados. 


Por otra parte, hay un tema que debemos decidir en conjunto. El doctor Natalio Blankleider envió una nota a mi despacho, que llegó 
en el día de ayer, en la que solicita que recibamos al Comité Ejecutivo del Plenario de Instituciones de Asistencia Médica por los 
proyectos de reestructura, préstamos del BID y DISSE. Aún no hemos podido conversar sobre este asunto. Le informamos que 
nosotros recibíamos delegaciones una vez al mes, pero que tratándose de este tema, trataríamos de resolver el problema. Además, 
han enviado a una persona que está afuera y solicitó ser recibida por la Comisión; sin embargo, dado que los señores Senadores 
Correa Freitas y Riesgo deben retirarse a las 13 y 15 horas, sugeriría decirle que haga su planteo luego de recibir a las dos 
delegaciones porque, de todas maneras, quedaremos en número para poder escucharla. Pregunto a los señores Senadores si el 
tema puede esperar hasta el último martes del mes de mayo o si podríamos adelantarlo para el próximo martes. 


SEÑOR CORREA FREITAS.- Dado que tanto el señor Senador Riesgo como quien habla tenemos un compromiso por el que 
deberemos retirarnos, en razón del planteo del doctor Natalio Blankleider formulo moción para que lo recibamos el próximo martes 
a la hora 12, como excepción. Creo que de esta manera zanjaremos esta dificultad. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Podemos comunicar a la persona que está afuera que los recibiremos el próximo martes, a la hora 12. 
Por otra parte, tenemos algunos asuntos entrados que, casi en su totalidad, son pedidos de audiencia. 


SEÑOR SECRETARIO.- Los médicos de la Unidad Coronaria Móvil se encuentran en conflicto con la empresa por incumplimiento 
de un convenio salarial firmado hace un año y solicitan audiencia a la Comisión. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Salvo mejor opinión, sugeriría que este tema ingrese a la agenda del último martes del mes de mayo. 
SEÑORA XAVIER.- El problema es que este tema es perentorio. 


SEÑORA PRESIDENTA.- La otra opción que tenemos es recibirlos el próximo martes, a continuación de la delegación de las 
Instituciones de Asistencia Médica Colectiva. 


SEÑOR SECRETARIO.- La otra solicitud de audiencia es de la Alianza para el Control del Tabaquismo. 
SEÑORA PRESIDENTA.- Debemos resolver qué tiempo le daremos a cada delegación. 


SEÑOR CORREA FREITAS.- Creo que debemos dar treinta minutos a la delegación de las lAMC y treinta a los de la Unidad 
Coronaria Móvil. 


SEÑORA PRESIDENTA.- Si estamos todos de acuerdo, se distribuirá el tiempo de esa manera. 


SEÑOR SECRETARIO.- Otro asunto entrado tiene que ver con la Comisión Honoraria para la Salud Cardiovascular, que envía 
material relacionado con la lucha contra el tabaco. 


Por otra parte, la Asociación de Auxiliares de Laboratorios Clínicos solicita audiencia. 
(Ingresa a Sala la Delegación de la Asociación "Síndrome Von Recklinghausen") 


SEÑORA PRESIDENTA.- La Comisión de Salud Pública del Senado da la bienvenida a los integrantes de la delegación de la 
Asociación "Síndrome Von Recklinghausen" y les ofrece la palabra. 


SEÑORA NOE.- Soy portadora de la enfermedad, la que descubrí por Internet. Llevé la información a la mutualista, pero no me la 
aceptaron, dándome diagnósticos que no eran los correctos. Entonces, emprendí esto que hoy es una Asociación, empezando a 
difundirla por los medios a los que tenía acceso. Así, se me acercó mucha gente y comprobé que éramos muchos más de los que 
yo creía. En la mutualista me habían dicho que esta enfermedad era solamente un sufrimiento de miembros, que sólo se podía 
hacer un seguimiento y que no había cura. En vista de eso, no me quedé quieta y decidí hacer una convocatoria, a la que concurrió 
mucha más gente. A todo esto, conocí a Mariana Conte, quien fue al extranjero a hacerse unos exámenes para ver si servían unas 
drogas que habían surgido en ese momento para curar nuestra enfermedad, los que no resultaron. De todas maneras, trajo 
información de que esa droga serviría para detener la enfermedad en los niños. 


Desgraciadamente, los médicos carecen de información sobre cómo llevar nuestros casos, pero gracias a ellos empecé a 
profundizar en el tema y a interesarme más en la gente. Incluso, busqué estadísticas y pude comprobar que los neurólogos, 
dermatólogos, ginecólogos, traumatólogos y genetistas tienen la obligación de saber sobre el tema y dar un diagnóstico, aunque no 
lo están haciendo. Nuestra Asociación da información a quienes tienen esta patología y, si no, se da una ficha para orientar a los 
médicos para que les hagan ciertos estudios. Esto es muy difícil para mí, porque no soy doctora, pero es una manera de ayudar a 


la gente. Además, la mayoría de los médicos no creen que esto sea grave, cuando en realidad lo es. Se había estimado que había 
1.500 personas con esta enfermedad, pero la genetista del Hospital Pereira Rossell, quien también es Directora de Neuropediatría 
del Hospital de Clínicas, me dijo que en el Pereira Rossell hay 50 niños con esa enfermedad y que hay un promedio de 3.500 
personas portadoras. La enfermedad es genética y, en general, se trasmite hasta la sexta generación. Desgraciadamente, como 
mucha gente desconoce esta enfermedad, puede haber muchas personas que no sepan que la tienen. Por eso, estamos haciendo 
difusión aunque no tenemos recursos para ello. 


La señora Mariana Conte tuvo oportunidad de hablar con el doctor Mauro Geller, que posee la droga para los niños, quien le 
manifestó que está dispuesto a venir al Uruguay debido a la carencia de médicos que aquí hay. Quiero aclarar que si bien hay muy 
buenos neurólogos, no hay quién sepa sobre nuestra enfermedad, que ha mutilado, ha degenerado en cáncer, etcétera. Incluso, 
sabemos que hay muchos niños que tienen problemas muy delicados que estamos enfrentado nosotros y no los médicos. La 
Secretaria actual de nuestra Asociación tiene 47 años y debido a que sufrió dolores de cabeza, estuvo internada cuatro días en la 
mutualista, la trataron como enferma psiquiátrica y le dieron el alta con una tomografía. Ella me la mostró —desgraciadamente, hay 
gente que no puede razonar muchas cosas- y pude comprobar que tiene un tumor intracraneano progresivo expansivo, por lo que 
se le está deformando la cabeza. Eso no se lo dijeron y ni siquiera llamaron a un familiar para informarle lo que estaba pasando. 
Este caso no es el único; el Vicepresidente de la Asociación, con 25 años, por una mala operación en otra mutualista, se está 
muriendo. 


Después de ir a muchos médicos para que nos apoyaran y supieran lo que estamos pasando, el doctor Carlos Chouza, se 
comprometió a hacer un Centro en el Clínicas que se va a llamar "Facomatosis" y que va a incluir 250 mutaciones de esta 
enfermedad. Es decir que en F1 y F2, que vendría a ser la enfermedad de cromosoma 17 y 22, que es la variante, hay 250 
mutaciones, de las cuales 200 están comprobadas. Faltarían 50 mutaciones y una de ellas podría ser Mariana Conte o yo, dado 
que nuestros casos son diferentes. 


Por otro lado, se está conformando el equipo médico y estamos a la espera de que el doctor nos dé los nombres. También nos 
vinculamos con el Ministerio de Salud Pública, con dos de los Ministros, pero hubo una omisión, ya que se le dio la carpeta 
completa con el nombre del doctor y lo que se podía hacer, confirmándonos que se podría traer la droga por intermedio de esta 
Cartera. Queremos traer a este médico y él está dispuesto a venir aquí a hacer seminarios y a preparar a otros colegas. De todos 
modos, debería entrar por el MERCOSUR con el aval de los Gobiernos. Asimismo, quiere ver a cada uno de los afectados y 
enseñarnos la forma en que podemos manejarnos con esta enfermedad, ya que hay remedios que no podemos tomar y cosas que 
no podemos hacer. 


Formulamos todos estos planteos en el Ministerio de Salud Pública, pero desapareció la carpeta y figuraba como que nunca hubo 
tal expediente. Sin embargo, me llamaron para decirme que el expediente estaba pronto y tengo el registro del mismo, pero cuando 
fui a verlo me encontré con que fue abierto con la primera carta de noviembre. Me llamaron para decirme que me presentara e 
hiciera todos los trámites de la Asociación para tener personería jurídica, mientras que yo ya la tenía desde el 1% de marzo. Cuando 
asumió el nuevo Ministro me dijeron que tendrían en cuenta todo lo pasado, ante lo que solicité que se buscaran los documentos 
presentados y también pedí a la doctora que está a cargo del área de la salud —le proporcioné todos los teléfonos para que 
constatara que todo lo que estamos haciendo es verdad- que se comunicara con el doctor Mauro Geller, quien es profesor, 
bioquímico internacional y Presidente de Neurofibromatosis a nivel mundial. Creo que si él nos está diciendo que quiere venir y que 
tiene una droga para proporcionarnos, qué mejor que el Ministerio de Salud Pública nos llame y nos diga que avala todo lo que 
estamos haciendo. Sin embargo, hasta ahora no hemos tenido respuesta en tal sentido. 


Por otro lado, el doctor viene en el mes de junio a Río de Janeiro y nos espera allí, donde está el Centro que se ocupa de la parte 
química, de remedios. Y hay tres hospitales: uno de niños, uno de adolescentes y otro de término. El espera que nosotros llevemos 
desde el Uruguay una carta del Ministerio de Salud Pública con la autorización para que ingrese ese remedio que paralizaría la 
enfermedad en los niños entre O y 14 años, según el avance que tenga la enfermedad. Desgraciadamente, hay muchos padres que 
tienen expectativas, pero nosotros sabemos que algunos niños no lo podrán lograr. 


Pretendemos tener un reconocimiento de parte de ustedes en cuanto a que existe la enfermedad -podemos dejarles documentos al 
respecto- y también aspiramos a que nos avalen en el Brasil. Este médico quiere hacer todo por intermedio de nuestra Asociación, 
porque sabe que estamos luchando solos y no tenemos amparo, porque más allá de que contamos con la personería jurídica, no 
disponemos de un lugar físico para nuestras actividades, a pesar de que he concurrido a muchos lugares solicitándolo. Entonces, 
mi casa se ha transformado en el centro de la Asociación y mis teléfonos particulares se utilizan para estos fines. Esta situación 
compromete mucho a mi familia, ya que estoy casada y tengo dos hijos. 


Ante todo esto me preocupa el hecho de que no nos reconozcan y no se den cuenta de que este es un tema muy delicado, ya que 
hay muchos niños y adultos sufriendo. Aclaro que aunque no parezca, quienes hemos concurrido aquí padecemos la enfermedad. 
En mi caso, tengo un tumor intracraneal, estoy perdiendo la vista, tengo 20 tumores en el cuerpo y se me ha deformado 
completamente la columna. Todo esto es muy doloroso y en el Uruguay no existen calmantes para esta enfermedad. La única 
respuesta que tendríamos, en el caso de que aceptaran la enfermedad, es la quimioterapia, porque los tumores podrían derivar en 
cáncer, o podrían extirparse, pero éstos se reproducirían. En mi caso particular los tumores no se ven, pero hay otros, como los 
quistes sebáceos, que se quitan por estética, pero también se reproducen. Otro tipo de tumor que se da es la verruga que, por 
estética, también se saca, pero aparece nuevamente. 


En definitiva, solicitamos que intervengan con el Ministerio de Salud Pública para obtener una certificación y para que antes de 
viajar tengamos una respuesta en cuanto a que lo que estamos diciendo es verdad. Nosotros no tenemos cura; lo único es hacer 
un seguimiento, ya que en nuestro caso la enfermedad es progresiva. Inclusive, en el caso de los adultos esto es así y en el de las 
mujeres es aún peor. Esto no quita que tengamos una esperanza para lograr definitivamente que esto no avance. 


Todos estos casos se dan a nivel nacional, ya que hay personas de todos los departamentos -por ejemplo, de Colonia, de Florida y 
de Paysandú- que están muriendo, pero no existen registros al respecto. Quiere decir que no existe un registro de mortalidad del 
"Síndrome Von Recklinghausen", porque aparecen muertes por cáncer, metástasis, infartos, presión arterial. Si uno analiza las 
historias de las personas que mueren, se puede ver toda la evolución de la enfermedad. Tampoco existe una estadística al 
respecto, aunque sabemos que somos muchos quienes padecemos esta enfermedad y cada uno de nosotros, en un 50%, somos 


portadoras de ella. Entonces, con la vacuna, podríamos erradicar la enfermedad y con ello traeríamos al Uruguay una mejor calidad 
de vida, con niños que se tornarían sanos y que de allí en adelante no trasmitirian más la enfermedad. 


SEÑORA CONTE.- Mi deseo es trasmitir a todos ustedes que hablo en nombre del Profesor Mauro Geller —porque tuve contacto 
con él- y en el mío. El deseo del doctor es poder venir al Uruguay. El se interesó por la problemática de esta Asociación, que es de 
muy bajos recursos, y le conté que no teníamos posibilidades médicas de un acompañamiento aquí, porque si bien la enfermedad 
es conocida por todos los profesionales uruguayos que han estudiado en la Universidad, no hay un centro de Neurofibromatosis, 
por lo que no se han especializado en el tema. Por lo tanto, no es que la desconozcan porque, inclusive, en algunos casos han 
llegado a diagnosticarla. 


Sin embargo, en lo que me es personal, me sucedió todo lo contrario, ya que pertenezco a una mutualista con la que estoy muy 
conforme -hace 34 años que me atiendo allí-, pero que nunca supo diagnosticarme la enfermedad. Entonces, me vi obligada — 
gracias a que contaba con ciertos recursos- a viajar a Río de Janeiro después de dos años de tratativas, para llegar hasta el 
Profesor Mauro Geller, a fin de atender mi enfermedad. El se interesó, me realizó un estudio y llegamos a la conclusión de que era 
un caso aceptable para el proyecto que están llevando adelante en asociación con las Fuerzas Armadas de los Estados Unidos, de 
donde proviene su apoyo económico. Ellos están trabajando en una vacuna que está en la faz experimental y que estaría en el 
mercado —de seguir el mismo curso, ya que va muy bien- a partir del año 2003, para niños de O a 14 años. Esto pararía la 
enfermedad, ya que descubrieron cuál es el gen y todo lo vinculado a este tema. 


Por otro lado, están trabajando con ciertos medicamentos que ayudan a aquellos pacientes que sufrimos de tumores o 
neurofibromas. Estos medicamentos no detienen la enfermedad, pero sí calman el dolor, lo que hace posible que por lo menos 
podamos tener una mejor calidad de vida. 


Reitero que le conté el caso al doctor Mauro Geller y él ofreció venir al Uruguay a fin de dar charlas y conferencias, traer la droga 
para los niños, la vacuna y la medicación para los adultos. Está dispuesto a venir pero con el apoyo del Gobierno uruguayo, a 
través del Ministerio de Salud Pública y de ustedes. Esa es la única manera por la cual él vendría, ya que no puede entrar en un 
país extranjero a actuar según su exclusivo criterio. 


Yo estoy de paso -porque no me atiendo en el Uruguay ya que no tengo posibilidades-, me encuentro en una faz experimental en el 
Brasil y en este momento estoy tomando un medicamento que se llama Tramal Retard. Se trata de un opioide que me está 
ayudando bastante a calmar el dolor, ya que por ser una enfermedad de origen neurológico el dolor es muy fuerte. Entonces, como 
él estaría recibiendo lo expresado por esta Comisión el día 21 de mayo, por mi intermedio, la idea sería poder trasmitirle su apoyo, 
su aval y su respaldo a la Asociación "Síndrome Von Recklinghausen". 


SEÑOR CORREA FREITAS.- Quisiera formular dos preguntas. La primera de ellas es qué contactos ha hecho la Asociación con la 
Facultad de Medicina, ya sea con el Decano o con la Cátedra de la misma ya que, en definitiva, este es un tema que tiene que ver 
con el estudio, la investigación y la enseñanza que se haga por parte de esa Facultad. Estamos hablando del organismo 
competente en materia de enseñanza e investigación. 


La segunda interrogante es qué costo significaría la venida del técnico que aquí se ha mencionado. Personalmente, dada mi 
experiencia en la administración pública, conozco bastante lo que podría implicar la venida de un técnico extranjero, por lo que 
sería bueno saber cuánto solicitaría por concepto de honorarios este profesor. 


Agrego otra pregunta, referida a si la droga en cuestión es conocida a nivel de la Facultad de Medicina o si hay medios de hacerla 
llegar a dicho organismo para que desde allí se nos brinde una opinión a su respecto. Evidentemente, en este ámbito no podemos 
dar aval a algo con respecto a lo cual no tenemos un conocimiento científico, aunque el medicamento podría ser muy bueno. No 
podemos avalar un tratamiento ni un determinado medicamento si no tenemos por lo menos un dictamen de la citada Facultad. 


Esta es mi posición personal y al expresarla no comprometo a los demás miembros de la Comisión. Considero, pues, que en un 
tema de esta naturaleza lo menos que se podría hacer sería exigir un dictamen de la Facultad de Medicina. 


SEÑORA NOE.- En mi caso, me he movido en todos los lugares, es decir, no sólo he ido al Ministerio de Salud Pública, sino 
también a la Facultad de Medicina y al Sindicato Médico. Llevé todos los papeles mandados por el doctor Geller, pero no obtuve 
ninguna respuesta. La única respuesta que hubo fue la de la Asociación de Neuropediatría, perteneciente al Hospital Pereira 
Rossell, que está pasando un boletín para que todos los médicos se enteren de la situación. A su vez, el doctor Carlos Chouza 
también tiene la información y se mostró muy interesado por esta problemática. El decidió formar el Centro de Facomatosis en el 
Hospital de Clínicas, porque ya tiene la seguridad de lo que está ocurriendo y de que nuestros planteos son certeros. Como no 
somos médicos, desconocemos si la droga es válida o no, así como tampoco sabemos si tiene algunas contraindicaciones. 
Creemos que la única persona que puede avalar esto es el Director Carlos Chouza, quien en estos momentos se encuentra en los 
Estados Unidos. 


Cabe señalar que también el Ministerio de Salud Pública dispone de toda la información en esta materia, y si desde allí no se 
avalan las cosas, ignoramos la razón de ello. Lo cierto es que es la segunda vez que realizamos allí nuestro planteo. La 
documentación existe y estamos perdiendo mucho tiempo. Desde el mes de noviembre hemos estado peleando porque vengan 
médicos para tratar esta enfermedad. 


Aquí surge el problema de que hemos salido a la prensa solicitando el acercamiento de médicos, porque padecemos esta 
enfermedad. Hemos pedido información y apoyo, ya sea conociendo la droga o no, pero nunca nadie, ningún médico, sea 
neurólogo, dermatólogo u oncólogo, se acercó a la Asociación o por lo menos habló por teléfono para interesarse por el tema. 
Entonces, verdaderamente desconocemos cómo manejaremos esto. Si en nuestro país no tenemos apoyo ni amparo, lo único que 
nos queda es pedirlos al Brasil, de modo que por intermedio de nuestra Asociación seamos embajadores de dicho país y que ese 
país maneje esta situación. En ese caso, iríamos al Brasil, nos haríamos los estudios, accederíamos a la droga allí y nos 
curaríamos, pero no seríamos los uruguayos los que estaríamos encargándonos de esto. Esto nos parece algo ilógico, porque 
sabemos de la droga, cómo es y dónde está. Estamos haciendo todo lo humanamente posible, manejándonos con nuestros propios 
recursos, y aquí se debe tener en cuenta que la mayoría de las personas involucradas en esta situación tienen dificultades 
económicas, por lo que tratamos de ayudarlas solventando el costo de algunos medicamentos y de estudios que a veces precisan. 


El seguimiento de la enfermedad en el Uruguay cuesta muy caro, ya que requiere estudios muy profundos y costosos. Esto es sólo 
para un seguimiento; en el caso de que se profundice a través de operaciones, todo se incrementa. 


Reiteramos que hemos tocado todas las puertas desde el punto de vista legal. Hasta ahora, estamos esperando una respuesta. El 
camino está abierto y las propuestas también, pero faltan las respuestas. Hasta este momento, no sabemos qué respuesta dará el 
Ministerio de Salud Pública. Por mi parte, considero que hasta el día 10 de mayo -y aclaro que no es mi intención ejercer presión- 
podríamos esperar esa respuesta, y en base a la misma se decidiría la ida al Brasil. Si veo que no surgen respuestas de ningún 
lado, resolvería orientarme hacia el lado extranjero. Claro está que esto me daría pena porque aquí hay muchos médicos 
calificados que podrían especializarse en esta materia y hacer mucho por nosotros, que realmente sufrimos mucho a raíz de la 
enfermedad. 


En mi caso personal —aunque sé que también es el de muchas otras personas-, para calmar el dolor, debo recurrir al Dioxadol o a 
la Morfina. Tengo 38 años y se me han realizado 11 operaciones, restando aún cuatro más por efectuar, por lo que se me hace muy 
difícil continuar con esta situación. 


SEÑOR CORREA FREITAS.- No se me ha respondido a una de las preguntas que formulé con respecto a cuál sería el costo de la 
venida al Uruguay del profesor alemán. 


SEÑORA NOE.- Ante todo, debemos decir que el planteo fue hecho ante el Ministerio de Salud Pública y el químico Lombardi dijo 
que haría la propuesta concreta al señor Ministro. Señaló además que no habría ningún problema y que ellos se harían cargo de 
traer al doctor. Asimismo, la Presidenta de la Asociación del Brasil, que es esposa de un Senador —cabe aclarar que el Gobierno del 
Brasil ampara a la Asociación en ese país- dijo que estaría dispuesta a venir al Uruguay a asesorar y dar apoyo moral, así como 
también económico, quizás, en la medida de sus posibilidades. Aparentemente, en el Hospital de Clínicas estaría faltando también 
un aparato para hacer resonancias magnéticas sensibles, que son las únicas que sirven para detectar los tumores. En muchos 
lugares, estos aparatos no se encuentran. 


SEÑORA CONTE.- El señor Senador preguntó concretamente sobre el tema de los costos y honorarios del profesor Mauro Geller. 
A su vez, la compañera que se encuentra a mi lado hizo referencia a su invitación, que se realizaría a través del Ministerio de Salud 
Pública. El doctor está dispuesto a venir al Uruguay en forma honoraria, es decir, no cobraría absolutamente nada. Incluso, está 
dispuesto a brindar charlas y conferencias, así como también a capacitar a médicos uruguayos y atender pacientes, todo esto sin 
costo alguno. Lo que él pide es un local —por supuesto, el Ministerio de Salud Pública debería facilitarlo- para poder atender a todas 
las personas. Como no cobraría nada, no importa si la persona tiene recursos económicos o carece de ellos. Reitero que vendría 
honorariamente a nuestro país. 


SEÑORA NOE.- Obviamente, vendría con el aval de nuestra Asociación. 


SEÑORA XAVIER.- Quisiera saber por qué vía se ingresó este planteo al Ministerio, en las dos oportunidades que se lo hizo. ¿Fue 
a través de la Secretaría del Ministro o por otro ámbito? Pregunto esto para saber dónde quedó radicado el planteo. 


SEÑORA NOE.- El expediente, que apenas consta de una hoja, a la que se agregó ahora fotocopia del Estatuto, tiene el número 
4083. Y para responder a la pregunta de la señora Senadora, debemos decir que ingresamos el planteo a través de todas las 
áreas: control de calidad, área de la salud, administración de medicamentos, etcétera. Toda la carpeta fue entregada al señor 
Lombardi, quien se haría cargo de hablar con el señor Ministro. Nunca se nos concedió una entrevista con este último. 


A propósito de esto, cabe agregar que cuando estaba el Ministro anterior, nunca tuvimos problema en hacerle llegar personalmente 
las cartas solicitando audiencia. Sin embargo, desde que asumió el nuevo Ministro, hemos pedido cuatro audiencias, pero ninguna 
fue respondida. Al comenzar la gestión del nuevo titular, nos presentamos para ver cómo había quedado la situación desde el 
período anterior. Sin embargo, no se nos concedió audiencia porque para ello se debía cumplir con el protocolo. Señalamos que 
teníamos urgencia, pero aún así no aceptaron una carta con una petición de audiencia. Entonces, esta vez ingresamos el 
expediente por el área de la salud, y pedí que investigaran dónde estaba la carpeta con documentación muy importante que tenía 
el Ministro anterior. Recién apareció después de buscarla durante quince minutos, lo que considero que fue una falta de ética dado 
que se trata de algo muy importante. Además, debo aclarar que estábamos esperando desde el mes de noviembre. Es así que 
como Presidenta de la Asociación pedí una audiencia, a la que no quería concurrir sola, sino acompañada por toda la Comisión 
Directiva. Sin embargo, pude ingresar yo sola a esa reunión con la doctora Ofelia López y otro doctor que creo se llamaba 
Fernández. En esa oportunidad se mezclaron dos cosas que no tienen nada que ver, punto que deseo aclarar en este momento. 


Personalmente, sostengo una demanda con La Española por cosas que me pasaron y no acepté ni acepto. La semana anterior a la 
asunción del nuevo Ministro me llamaron para ver si mantenía dicha demanda, ante lo que respondí que sí. A su vez, el día que 
asumió el Ministro me citaron, y ante una actuaria se escribieron algunas cosas que no entendí bien y sobre las que poseo 
documentación. Es más; grabé todo lo que se habló porque no tengo abogado. Entonces, el día que fui citada para el área de la 
salud para tratar específicamente el tema de la Asociación, también me consultaron sobre mi problema con La Española. Siempre 
aclaro que mi demanda ante La Española es un asunto personal en el que la Asociación no tiene nada que ver. En esa oportunidad 
presioné y dije que para el 10 quería una respuesta, y que en caso contrario buscaríamos otros caminos. 


SEÑOR RIESGO.- Quisiera consultar sobre un aspecto muy concreto, porque se manejaron nombres que no escuché. En 
definitiva, quisiera saber con quién mantuvo esas conversaciones. 


SEÑORA NOE.- Estaba la doctora Ofelia López y otro señor de cuyo nombre no recuerdo, pero creo que se llamaba Fernando. 


SEÑORA PRESIDENTA.- En nombre de la Comisión de Salud Pública del Senado, agradecemos la información que nos han 
brindado. Ya nos han entregado algunos documentos, y si quieren, pueden hacernos llegar todos los datos que estimen 
pertinentes. Esta Comisión discutirá el tema y pondremos en conocimiento del Ministerio esta situación, que es lo que en realidad 
podemos hacer. Por lo tanto, por uno u otro lado tendrán novedades. 


SEÑORA NOE.- Esta enfermedad es como un cáncer diferente, más allá de que no todos lo asumen de esa manera. Hay gente 
que tiene esta enfermedad, viene a buscar información y sale corriendo y no vuelve más. Sin embargo, esa persona existe, como 


así también muchas otras que quizás no sepan que padecen este síndrome. Por ese motivo, solicitamos apoyo al Parlamento y al 
Ministerio, y buscamos que esto tenga la mayor difusión posible. Además, esto nos afecta mucho, porque nos provoca estrés, nos 
da ansiedad, y esos empujes aceleran la enfermedad. En definitiva, estamos comprometiendo nuestras propias vidas, pero lo 
hacemos para los niños. 


(Se retira de Sala la delegación de la Asociación Síndrome Von Recklinghausen) 


linea del nie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


